SCLEROSE LATERALE 



AMYOTROPHIQUE 


Structures et reseaux de prise en charge 
de la sclerose laterale amyotrophique 


L e dispositif de soins des per- 
sonnes atteintes de sclerose late- 
rale amyotrophique (SLA) a ete 
structure sur le territoire depuis la cir- 
culate ministerielle de 2002' creant 
reconnaissance de centres « SLA » 
avec, depuis 2007, 2 deux centres de 
reference et quinze centres de recours 
etde competences (it tableau rattaches 
au Plan national maladies rares. 3 La 
creation en 201 3 de filieres nationales 
de sante 4 a permis de regrouper et 
d’identifier les centres SLA dans une 
filiere specifique, filiere de sante scle- 
rose laterale amyotrophique et autres 
maladies du neurone moteur (FILS LAN - 
www.portail-SLA.fr). 

Chaque centre, organise au sein d'un 
service hospitalier, est structure au- 
tour de missions : prise en charge 
globale du patient, expertises de diag- 
nostic et de prise en charge, recours 
pour les professionnels de sante, 
coordination des actions autour du 
patient et des differents intervenants. 
Les centres de reference doivent en 
outre assurer une mission de re- 
cherche et des missions d’enseigne- 
ment et de formation des profession- 
nels. Le dispositif tient compte de la 
place des patients, des families et des 
associations. 

Des 2002 etait donnee aux centres la 
mission « d’assurer le transfert de 
connalssances et de savoir-faire au- 
pres des acteurs de proxlmlte et de 
mise en oeuvre des moyens neces- 
salres sur le lieu de vie. . . dans le cadre 
d’un reseau de sante ». La circulaire 
de 2013 la renforce en donnant, 
entre autres, aux filieres la mission 
« d'ameliorer la prise en charge de 
fapon globale » en definissant les 
parcours de soins, en y integrant la 
specificity de chaque centre, en 
structurant au plan national les ex- 
pertises paracliniques diagnostiques 
biologiques et autres, ainsi que les 
activites de recherche. 


Parcours de soins 

Parallelement, le concept de coordina- 
tion du parcours de sante s'est conside- 
rablement accru ces dernieres annees, 
la SLA est tres concernee en raison du 
nombre important de professionnels de 
sante impliques autour de la prise en 
charge multidisciplinaire d'un patient. Le 
reseau de soins tel que defini dans Par- 
ticle L. 6321-1 du code de sante pu- 
blique 5 apparait comme central : coor- 
dination, continuity des soins, formation/ 
information des soignants, echanges de 
competences, communication. A ce 
jour, plusieurs reseaux dedies a la SLA 
sont deployes sur le territoire, finances 
parlefondsd'intervention regional (FIR) 
des agences regionales de sante (ARS) 
concernees : reseau SLA Ile-de-France, 
reseau SLA PACA (Marseille, Nice), re- 
seau Neuro Centre (Tours), reseau SEP/ 
SLA Auvergne (Clermont-Ferrand). 
D’autres reseaux participent grande- 
ment a la prise en charge : reseau AM AVI 
(Lille), reseau Limousin Nutrition (Limoges), 
reseau ALLP-sante ventilation a domicile 
(Saint-Etienne), reseau ARPEGE 32, 
reseau Sante Gers (Toulouse)... et de 
nombreux reseaux de soins palliatifs im- 
pliques sur tout le territoire. 
L'organisation sanitaire repose sur les 
etablissements de sante, coordonnee 
avec les professionnels par la Direction 
generale de I'offre de soins et les ARS. 
L’organisation medico-sociale est coor- 
donnee par la Caisse nationale de 
solidarity pour I'autonomie au travers 
essentiellement des maisons departe- 
mentales des personnes handicapees 
(MDPH) placees sous la responsabili- 
te financiere du Conseil general de 
chaque departement et en appui avec 
des reseaux de soins ou des services 
d'accompagnement medico-social 
pour adulte handicape (SAMSAH) 
par exemple, finances par les ARS. 
Dans tous les cas, la prise en charge est 
definie par les centres defapon person- 
nalisee, adaptee a chaque situation, et 


etablie en lien etroit entre les secteurs 
sanitaires, medico-sociaux et sociaux 
impliquant plusieurs types d'acteurs : 

- les centres SLA (recours diagnos- 
tique, suivi medical et paramedical en 
relation avec les medecins traitants, 
les professionnels liberaux de proxi- 
mity et les prestataires ainsi qu’avec 
les specialties medicales partenaires 
indispensables pour assurer les sup- 
pleances vitales respiratoires et nutri- 
tionnelles, les suppleances techniques 
liees aux multi-handicaps et aux condi- 
tions de f in de vie en veillant a n’imposer 
que des hospitalisations breves et 
ciblees) ; 

- les structures a domicile, qui assurent 
le maintien du patient dans son environ- 
nement du lieu de vie (soignants libe- 
raux, structures medico-sociales [ser- 
vices de soins infirmiers a domicile, 
SAMSAFI et aides au domicile] ou sa- 
nitaires [hospitalisation a domicile]) ; 

- les reseaux de sante (dedies a la SLA 
ou aux deficiences neurologiques, de 
gerontologie et de soins palliatifs) ; 

- les institutions de soins de suite ou 
de longue duree, voire les maisons de 
retraite medicalisees ; 

- les attributions des aides de compen- 
sations du handicap (MDPH, caisse 
regionale d’assurance maladie). 

La place des reseaux de soins est cen- 
trale. 6 ' 7 Le partage d'informations et la 
formation quant aux pratiques de soins 
specifiques d’une maladie bien souvent 
meconnue sont indispensables pour 
guider les prises de decisions et assu- 
rer un lien personnalise entre tous les 
acteurs professionnels et le patient 
entoure des aidants. La coordination 
est le maTtre mot pour pallier les difficul- 
tes d’adaptation des soins de proximity 
vis-a-vis d’une pathologie souvent me- 
connue, lourde en soins et en charge 
emotionnelle ; elle est necessaire au 
maintien du patient au domicile afin 
d'eviter les hospitalisations inutiles, 
longues ou inadaptees. 
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Associations de patients 

A cote des dispositifs professionnels, 
le role des associations de patients est 
tres important. Elies concourent gran- 
dement a tisser du lien social entre les 
personnes malades, elles peuvent in- 
tervene comme soutien, formations, 
conseils, accompagnement aupres 
des patients et des families. Elies ont 
un role moteur essentiel dans la dyna- 
mique organisationnelle des soins et 
leur structuration, dans la defense des 
droits des patients aupres des pou- 
voirs publics, dans I'information grand 
public. Elles jouent egalement un role 
moteur dans le financement de la re- 
cherche, telle I’Association pour la re- 
cherche sur la sclerose laterale 
amyotrophique et autres maladies du 
motoneurone (ARSLA, www.arsla.nrg) 
ou la Fondation Latran (www.fondation- 
thierry-latran.org). Certaines ont une 
couverture nationale, d'autres sont 
plus localisees, leur nombre est trap 
important pour les lister ici (voir les 
differents sites presentes). 

Dans cette maladie, le travail relation- 
nel entre milieu associatif, centres et 
reseaux de soins est tres constructif, il 
se fait avec des rapports tres proches, 
des actions complementaires ou asso- 
ciees tres constructifs . 8 A titre 
d'exemple, I'ARSLA intervient avec 
des benevoles dans les centres SLA, 
possede une banque de pret de mate- 
riels techniques (fauteuils roulants 
electriques, syntheses vocales, ordi- 
nateur adapte a la commande par 
contacteurs, etc.) geree en liaison 
avec les centres. 

La coordination structures-reseaux-do- 
micile-associations, pour un parcours 
de soins personnalise, est un disposi- 
tif tres organise autour des personnes 
atteintes de SLA en France. ® 


TABLEAU. LES CENTRES •• SLA » EN FRANCE 

1 ALSACE : Centre SLA de Strasbourg © 03 88 12 85 83 

CHU de Strasbourg, hopital de Hautepierre, departement de neurologic, 1, avenue Moliere, 67098 Strasbourg 

» AQUITAINE : Centre SLA de Bordeaux © 05 57 82 13 70 

CHU de Bordeaux, hopital Pellegrin - Tripode 10' aile, 3, place Amelie-Raba-Leon, 33076 Bordeaux Cedex 

1 AUVERGNE : Centre SLA de Clermont-Ferrand © 04 73 75 20 43 

CHU de Clermont-Ferrand, service de neurologic, nouvelle extension, 58, rue Montalembert, 63003 Clermont-Ferrand Cedex 1 

» BASSE- NORMANDIE : Centre SLA de Caen © 02 31 06 46 17 

CHU de Caen, service de neurologic, avenue de la Cote-de-Nacre, 14033 Caen Cedex 9 

1 BOURGOGNE : Centre SLA de Dijon © 03 80 29 51 31 

CHU de Dijon, Hall B - Bocage central, 2, boulevard Marechal-de-Lattre-de-Tassigny, BP 77908, 21079 Dijon Cedex 

1 BRETAGNE : Centre SLA de Saint-Brieuc © 02 96 01 76 24 

CH de Saint-Brieux. service de neurologie, rue Marcel-Proust, 22027 Saint-Brieuc Cedex 1 

» CENTRE-VAL DE LOIRE : Centre SLA de Tours © 02 47 47 37 24 

CHU de Tours, hopital Bretonneau, 2, boulevard Tonnele, 37044 Tours Cedex 01 

1 ILE-DE-FRANCE : Centre SLA de Paris © 01 42 16 24 72 

AP-HP/hopital de La Pitie-Salpetriere, departement des maladies du systeme nerveux, batiment Paul-Castaigne, 47-83, boulevard de I'Hopital, 75013 Paris 

1 LANGUED0C-R0USSILL0N : Centre SLA de Montpellier © 04 67 33 02 81 

CHU de Montpellier, hopital Gui-de-Chauliac, clinique du motoneurone, service de neurologie, 80, avenue Augustin-Fliche, 34295 Montpellier Cedex 05 

1 LIMOUSIN : Centre SLA de Limoges © 05 55 05 65 59 

CHU de Limoges, service de neurologie, 2, avenue Martin-Luther-King, 87042 Limoges Cedex 

» LORRAINE : Centre SLA de Nancy © 03 83 85 16 88 

CHRU de Nancy, Hopital central, service de neurologie, 29, avenue du Marechal-de-Lattre-de-Tassigny, 54035 Nancy Cedex 

» MIDI-PYRENEES : Centre SLA de Toulouse © 05 61 77 94 81 

CHU de Toulouse, hopital Pierre-Paul-Riguet, departement de neurologie, place du Docteur-Baylac, TSA 40031, 31059 Toulouse Cedex 9 

» NORD-PAS-DE-CALAIS : Centre SLA de Lille © 03 20 44 67 52 

CHU de Lille, hopital Rnger-Salengro, clinigue neurologique, neurologie A, avenue du Professeur-Emile-Laine, 59037 Lille Cedex 

» PAYS DE LA LOIRE : Centre SLA d'Angers © 02 41 35 59 31 

CHU d'Angers, service de neurologie, 4, rue Larrey, 49933 Angers Cedex 9 

» PROVENCE-ALPES-COTE DAZUR : Centre SLA de Marseille © 04 91 38 48 70 

CHU de Marseille, hopital La Timone, service de neurologie, 284, rue Saint-Pierre, 13385 Marseille Cedex 05 

Centre SLA de Nice © 04 92 03 55 04 

CHU de Nice, hopital Pasteur 2, 30, voie Romaine, CS 51089, 08001 Nice Cedex 1 

1 RHONE-ALPES : Centre SLA de LYON © 04 72 11 90 65 

CHU de Lyon, hopital neurologique Pierre-Wertheimer, neurologie C, 59 boulevard Pinel, 89500 Bron 

Centre SLA de Saint-Etienne © 04 77 82 83 72 

CHU de Saint-Etienne, service de neurologie, batiment A, hopital Nord, 42055 Saint-Etienne Cedex 02 
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